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重症心身障害児死亡事例の社会医学的検討
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重症心身障害児の死亡に関しての先行研究や調査報告は，ほとんどが重症心身障害児施設入
所児に関する検討であり，在宅重症心身障害児の死亡に関わる研究や調査報告は少なく，全国
的には1991年5月の小児神経学会に鈴木・平山が報告した厚生省研究班によるものが唯ーで
あるω。しかし，そこで導き出された結論には生活・福祉・教育といった総合的な視点からの
分析はなく，決して十分とは言い難いものである。
筆者が，重症心身障害児の死亡事例を本稿のテーマに取り上げた問題意識は，現在の医療技
術では如何ともしがたい困難な事例(河野勝行のいう「生狸的成熟の限界」と思われる例)がある
ことも事実ではあるが，一方では，社会的諸条件が要因となって，死に至らなくてもよかった
重症心身障害児を死に至らしめている事例が多いのではないかという点にある。そこで， これ
までの先行研究では取り上げられることが少なかった在宅重症心身障害児の死亡事例にも着目
し，死亡に関与すると思われる社会医学的要因について分析し，どういった時期にどういった
医学的なアプローチや社会的な対策を講ずれば死に至らしめることを防ぎ得るのかを明らかに
することにした。
1.先行研究にみる重症心身障害児死亡事例の臨床的特徴点
1985年東京看護学セミナ一事例検討グループが国立療養所東埼玉病院重症心身障害児病棟
開設以来8年間の死亡例29例(男児16.女児13)を対象に行った調査では(2) 直接死因は呼吸
器疾患が最も多く過半数を占め，次いで気管閉塞が多かった。死亡児年齢は. 6歳未満の乳幼
児が過半数を占め，直接死因と考えられる事項の出現から 24時間以内の死亡例が6例あり，
その内1時間以内が3例あった。季節的には冬が最も多く，次いで春，秋，夏の順である。そ
して， 死亡例のほとんどが寝たきりであったと報告されている。 1986年に河野， 大田が国立
療養所南岡山病院入院中 (1979年3月から86年2月までの7年間)に死亡した重症心身障害児20
例(男児14.女児6名)を対象に行った調査では(3) 死亡児年齢は， 0-2歳が3名. 3-5 
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6-9歳が2名， 10 -15歳が5名， 16最以上が4名と 6歳以上が過半数を占め，
6歳未満は若干過半数を F回っていた。直接死因は，国立療養所東埼玉病院と同様に呼吸器疾
患が第1位を占めていたが，突然死が死因の第2位をしめているのが特徴的であった。また，
河野らは死亡時刻に着目し，突然死の死亡時刻が午前O時から 6時に集中し，その時刻からみ
「重症心身障害児にみられる突然死
議が5名，
つまり，て突然、死が睡眠と重要な関連をもっていること。
の成因として重要視されている睡眠時無呼吸やSIDS CSudden Infant Death Syndrome) も，
脳幹機能障害が何らかの役割を漬じている可能性があること」を指摘している (4)。季節的には，
1月から 3月にかけて死亡したものが9例を占め多かったが， その他の症例呼吸器疾患では，
59 
では年聞を通じ広く分布しており，一定の傾向は認められなかったとしている。 1990年に，
「全国国立療養所重症心身障害児(者)の死亡アンケート調査-S57，
の集計結果-Jでは円死亡児年齢で最も多いのは10-15歳，月別では1-2月が多く，
月が最も多い結果を示した。死亡原因は呼吸器系が最も多く 53.5%もあり，ついで心不全で，
58， 折口らが行った
窒息，突然死と続いていた。
次に， 1991年鈴木・平山が在宅の重症心身障害児死亡例の検討を行っている (6)。
わが固において在宅児の死亡事例に関する検討はこれが初めてのものであろう。調査は， 1988 
年4月から 1990年3月までの2年間で東京都内の肢体不自由養護学校小学部から高等部まで
に在籍し，かっ自宅から学校への通学，あるいは学校から自宅および入院先(措置入院ではな
い)の病院への訪問教育を受けている児の内，死亡が確認された67例(男児38，女児29)を対
象としている。調査対象の厳密性を期するために，
おそらく，
1-4 (7)に該当する大島分類(図l参照)
そ
れぞれについて結果分析している。
67例中，重症心身障害児は42例，
障害を持つ児を重症心身障害児，それ以外の障害の軽い児を非重症心身障害児と分類して，
知能(IQ)
非重症心身障害児は25例である。 67
例の死亡時の平均年齢は12歳8月と，
各年齢にほぼ均一に分散し，非重症
心身障害児の死亡児の平均年齢が14
歳 8月であることから，死亡年齢に
ついてはそう大きな差がなかったと
，ー
L. している。死亡原因については，
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れまで実施されてきた他の調査と同運動
様に呼吸器感染症，原因が明らかで
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ない呼吸停止・心停止といった循環
器系が約3分の 2をしめていた。特
に，死亡原因から重症心身障害児の
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重症心身揮害児死亡事例の社会医学的検討
健康管理を行っていく上で本調査が明らかにした重要な教訓|は非重症心身障害児に分類される
例では障害の原疾患が死亡に直結した例が多かったこと。軽症のウイルス感染症の経過中に急
死した例が少なくなかったことから，急性疾患の管理に追われて原疾患の管理への注意が軽視
されることがあってはならないこと。軽症の感染症であっても決して鍵康管理をおろそかにで
きないことを示している。また，対象が重症心身障害児に限定されているわけではないが，全
国規模で死亡数を把握し，教育学的観点から分析したものに.1987年大坪らによって実施さ
れた「重度・重複障害児の死亡事例に関する教育学的調査研究」がある (8)0 (1)養護学校におけ
る死亡数調査.(2)二つの機関における死亡例.(3)各死亡事例の吟味，の三報告からなるこれら
の調査は重症心身障害児の死亡事例の社会医学的考察を行っていく上で意義深い内容を含んで
いる。(1)では死亡時の年齢分布が， 9歳と 13歳を峰とした2峰性の分布をなしていること。
今後の課題として，通学手段や教育内容との関連，死亡率等の長期的な変動の検討を明らかに
していくことが重要であることを示している。 (2)では，重症心身障害児施設に入所している児
童と障害児療育専門機関の外来部門に通っていた児童の死亡事例の調査である。ここでは，施
設入所児の死亡事例の 75%が2年以内に死亡していたこと。両機関とも， 死亡した事例の大
部分が低体重児であったことと，体重の変動に比べ身長の変化にあまり注意が向けられていな
いことが指摘されている。 (3)では，個別の死亡事例を通して，心身の弱さを捉える指標や視点
を明らかにすること。早期療育内容の在り方，学校教育との関連では指導時間や指導方法，家
庭や主治医との連携など多面的で総合的な実践的課題を浮き彫りにしている。さて， これまで
取り上げてきた重症心身障害児死亡事例の先行研究から見い出される臨床的特徴は次の点であ
る。死亡時年齢は. 6歳未満の乳幼児期及び10歳から 15最あたりが多い。この事実をどのよ
うに解釈するかは後述する。季節的には寒い時期に多かったが，これは一般的に冬季に呼吸器
感染か流行することから，低年齢児は冬季に，以降年齢が上がっていくと季節的な片寄りはな
くなり年聞を通じて広く分布する。死亡原因は，呼吸器系が他に比して抜きんでて多いことで
ある。次いで‘心不全などの循環器系である。また，誤明者による窒息も多い。突然死については，
河野らの調査が示すように夜半から早朝にかけて集中していることから，睡眠時無呼吸や脳幹
機能障害が，重症心身障害児の死亡原因に関与しているものと考えられる。以上の先行研究か
ら， I生命にとっての危機的年齢」あるいは「生と死を分けるものは何か」といったテーマが
突きつけられる。重症心身障害児死亡事例から社会医学的な示唆を得るには，調査とあわせて
個別事例についての多角的な吟味が必要である。
2.在宅重症心身障害児の死亡事例
ここでは，共同研究者の協力を得て生活背景に関しでも詳細につかみえていた死亡事例を通
じて，死亡に至る社会医学的側面からの検討を行う。そこで，さしあたり筆者がここで用いる
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ところの「社会医学jの定義について簡潔に触れておく。
今日， I社会医学Jの用語は世界各国でもさまざまに使われている。 もちろん各時代におい
て各国はそれぞれの異なった政治的，社会的条件をもち，また，その結果異なった生活様式と
イデオロギーを持つ以上，そこには多種多様な「社会医学」の姿があるのは当然のことである。
ただ常識的な理解として「社会医学jとは，人間の集団及び個人の疾病と健康を規定する社
会的条件及び健康や疾病に影響ある社会的因子を研究し，痕病の予防と治療，健康維持の実践
の理論的基礎を提供する学問だということを念頭において進めていくことにする(グランデイ
rSocial MedicineJ)。
【事例A】
A君死亡時19歳男性。死因は急性肺炎。障害原因は重度仮死後遺症。変形拘縮著明，経管
栄養。二聞の文化住宅に両親と専門学校に通う兄と 4人暮らし。母親は本児死亡時45歳で腰
痛に悩まされていた。
重症心身障害児l型とされる児であった。当時は T市に居住していた。定頚なく寝返りと
いった移動は一度も獲得することなく経過していた。 3か月で身体障害者センター付属病院に
受診し6か月で脳性麻痩と診断されている。身体障害者センター付属病院の主治医の紹介で1
歳から肢体不自由児療育施設に通園。この頃より檀墜を頻発するようになり M病院での管理
となる。小学校・中学校は地域の学校に通い，高等学校から養護学校に通っていたが，死亡時
は健療上の理由により通学日数が足りないため養護学校高等部を既に中途退学していた。家庭
での役割分担は，入浴介助は父親がしていたし，時には食事の介助，母親が休日買い物に出か
けている聞の対応など父親なりに本児との関わりをもっていた。学校時代の障害児仲間とは4
家族程との交流があったが， A君と前後して3人の仲間が亡くなったとのことであった。
母親は精神的に不安定で， A君がM病院に通院中母親も精神科に受診していた経過があっ
た。人との関わりが下手な母親で， A君が亡くなってからも仕事を始めるにも年齢が若くな
いため家にこもりがちで今日に至っている。しかし， 80歳を超える祖母が骨折をして入院中
で，痴呆も進行しており 3日に 1回は付き添いのため病院に泊まっている。
A君の入院歴は小学校通学前後から感染で何回かあったが，生命の危機感を抱くようなこ
とはなかったとのこと。死亡前8年間の入院歴は1982年1月四日-1982年2月9日に気管
支肺炎にて DIC(血管内凝固症候群)合併。 1987年4月8日-1987年5月30日肺炎。 198年
12月27日-1989年3月l日に肺炎で入院し，この時から経管栄養を開始した。
往診を始めるまでは， しばしば肺炎にて入院を繰り返しており不安定であったが， 1989年
7月27日から往診を開始したことにより， 入院することもなく比較的落ち着いていた。 この
間，エリスロマイシン少量持続投与 (20mg/kg/day)とVojtaのI相(9)を指導し，早めの抗生
重症心身障害児死亡事例の社会医学的検討
物質投与を心がけた。
死亡に至った入院経過は， 1990年7月9日より咳き込みがあり，翌10臼より発熱し，母親
は軽い気持ちで夜間救急外来を受診した。受診時は鼻翼呼吸あり， P02が45.1mmHgと低
酸素症を認め入院となった。入院3日目に体位交換をきっかけに窒息し心肺停止，以降人工呼
吸等で対応したが1990年7月28日に死亡した。
A君の抱えていた問題や特徴を整理してみると，ひとつは著しい変形があげられる。思春
期にかけての変形予防に大切な時期に，母親の年齢が30歳後半から 40歳と A君に対しての
自宅でのリハビリを実施する上で，かなり肉体的な面での制約があったこと。また，現在の教
育の中では就学してからのリハビリテーションは学校教育という枠の中では決して十分に保障
されているとは苦い難い状況がある。 A君は，肩関節亜脱臼肘関節変位・子関節脱臼・ S字状
の回旋を伴う側寄・股関節脱臼・膝関節変位・足関節脱臼といったように，生命を維持してい
く上においてかなり厳しい状態に陥っていた。リハビリ指導も， もはや困難な状況であった。
【事例B】
B君死亡時1貴男児。死因は急性肺炎。障害原因は結核性髄膜炎。後遺症として.てんか
ん・水頭症。自宅でも経管栄養を行っていた。母親は養育放棄し蒸発。祖母と叔父が主たる養
育者。叔父は対人関係障害。祖母は腰痛にて，義母が養育にあたるも転居5ヵ月後に死亡。
1979年7月24日，満期産3800gにて出生。父親の話では定頭が少し遅く，よく熱発して
いた (BCGが出来なかった)とのことだが. Iまんま，あー」位は単語も出ていた。本格的に発
症する一ヵ月程前から微熱があって. 1980年8月15日cl1か月)より発熱唾筆を起こし救急
病院に入院，肺炎とのことで M病院に紹介入院となっている。この時両親は旅行に行ってし
まい不在，祖母がみていた。結局は結核で髄膜炎まで併発した。家族全員を調べたところ祖父
が排菌しており K中央病院に3カ月間入院し， 自己退院。叔父(父の弟)も結核で外来管理と
なっていた。 B君は 1981年12月23日 (2歳4か月)まで l年4カ月間M病院に入院してい
た。後遺症としてコントロールが困難なてんかん発作と精神運動発達の著しい退行，そして水
頭症が残った。経管栄養となる。母親は10代で B君を出産したが育児を放棄し離婚。姉 (B
君死亡時中学三年〕は母方の実家へ引き取られ B君が残された。医療管理の必要性もあり退院
後すぐに国立療養所重症児病棟に入所し. 1983年2月5日 (3歳)まで l年2カ月近くを過ご
した。入所中も月に 1田の面会を欠かさなかったが麻疹に擢患し重症化したこともあり外泊を
機会に父親のアパートにひきとられた。
この間2cmの頭囲拡大があり，理軍は 1982年9月23日 (3歳1か月)以降はコントロール
されていた。家族が引き取ってからはすぐに祖母宅に移り，再びM病院発達外来での管理が
始まる。主たる養育者は，祖母と叔父(父の弟〕で4.5畳. 6畳二閣の日の当たらない長屋で
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の生活であった。地域の保健所との連携で痩軍治療・リハビリテーションは M病院が担当し，
栄養管理は保健所が行うとの方針を立てたが，結局保健婦の介入を家族に拒まれ成功しなかっ
た。また， リハビリテーションも 2回程で中断となり，さらに厄介なことに祖父，同居してい
る叔父共，結核の健診が中断していた。父親は再婚し第一子が産まれている。地域校への通学
は困難との判断から，養護学校からの訪問教育が行われた。その後も特に変化はなく，産撃の
反復により生活リズムの逆転が続いた。 2か月に l回. 4か月に l固と受診回数が減少して
いった。「移動させるだけで発熱する」との訴えであった。入院を要することなくきていたが.
1986年7月10日，脱水症状と症型賢治宝頻回におこるとの事で入院となった。 1986年8月9日か
ら10月初日の入院中に髄液庄が著しく高いため脳室腹腔シャントを施行し，経口摂取可能な
ことを確認し，劇的な意識レベルの改善をみて退院。決して容易でないシャン卜を入れたまま
の術後髄膜炎の治療をなし得た。しかし，何回かシャントが閉塞し再建。以降，週に1回で外
来にて髄液漏をっくり， シャン卜再建のため1987年5月25日から 7月2日入院。経管栄養
のまま退院した。今度はチューブ先端が閉塞し.1987年8月23日から 8月28日まで腹腔内
先端の伸長で意識レベルはE群からE群へ回復した。バルブは頭蓋骨からはずれ，皮下髄液漏
を形成するが，脳外科医と栢談し経過観察した。
入院で付き添っていた祖母はM造船のパート (93年3月で定年退職)で，長期休業は解雇に
つながり，入院期間は常にぎりぎりの短縮がもとめられた。また，叔父も精神的に問題があっ
て職についておらず，安定して介護に付くのは不可能であった。そういう問題のため，今後の
入院には相当な困難が考えられ，パルプトラブルも外来での経過観察におちついた。もう一つ
の問題は，後頭部の祷療とパルプトラブルによる 5cm径の皮下鎚液痛で， 髄膜炎への危険が
つきまとった。最悪の時には，筋層にまで及んだ (TI度)が， なんとか皮膚が再生されるまで
となった。
養護学校からの訪問も週1回再開され，比較的安定した時期がその後続いた。経口摂取が可
能ではないかとの話は何度か出たが，実現させられなかった。外来受診をさせる中での問題は，
頑固な湿疹で風自の無い住環境と移動に伴う発熱を考えると，両親宅へ週1回入浴へ連れて行
くのが限界と思われた。叔父は凡帳面に本児の看護には当たっていたが，度膚の清潔や祷矯の
管理では，十分こちらの意図は理解されなかった。
そして1989年8月31日より往診を月にl回でスタートさせた。貧血や低蛋白血症あるいは
浮腫は認めなかった。変形のため右股関節は脱臼し，背側で逆S字側室室。シャントの状態も
著変はなかったが，意識レベルはゆっくりと低下していった。いわゆるくる病でビタミンD
剤の内服も続けた。盤筆はフェノパルピタール増量にて対応したが，十分なコントロールは得
られなかった。週1回の入浴のみで湿疹は持続し，次第に関節の腫脹も目立ったが，尿量など
全身状態は大きな変化なく過ご、せていた。
1990年5月25日頃から， 祖母の介助が腰痛で難しくなったのと叔父の状態もいま一つのた
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め，義理の妹たちが保育所入所に当たってB君との同居が条件とされたこと，さらに父親と
しても妹たちと B君との関わりも大切との判断も加わって両親宅へ変わる。生活リズムも転
居後の方がよく，日当りも良いので事態は好転するのではないかと思われた。母に種々のリハ
ビリ指導をし，イソジンでの歯磨きや，祷癒の自宅での処置の仕方も伝えた。
ところが， 190年8月23日cl1歳1か月)往診時，発熱と祷癒の悪化あり。その時点では
採血にでも炎症所見はなかったし，脱水も認めなかった。その後も発熱が間歎的に続き， 9月
12日往診時は血圧が最大60mmHgと低下し， 四肢末梢， 口唇にチアノーゼ出現， 著しい高
張性脱水と重症肺炎にて，入院。家族・養護学校の先生に看取られ永眠。
B君死亡時，妹たちは 1年生と保育所(5歳)であった。 B君がなくなって祖母としては
[やっと楽にしてあげられた」という思いだったという。確かに点滴やシャント子術等苦痛の
連続だったかも知れない。
【事例C】
死亡時12歳女児。死因は急性肺炎。障害原因は重度仮死後遺症。胃食道逆流症状があるた
め空腸痩を増設し持続経管栄養を実施した。 3DKの団地に弟との4人暮らし。父親は育児に
協力的。空腸痩増設後状態は安定し， 4か月で 4kg体重増加。術後症状も安定し母親も働き
にでるも，腰痛で倒れた矢先に本児死亡。
Cさんの出生歴・治療歴等について両親との面接により聞きとった範囲では，里に帰り，総
合病院にて出産した。ここでは母の収母が助産婦として働いていたがちょうどその時は非番
だったとのこと。骨盤位とわかっていたので出産は最後にまわされた。「日台児心音が聞こえな
い」と言われたことが気になり記憶している。すでに胎児仮死があったことが予想される。出
産時は父は仕事で翌日駆けつけた。呼吸管理は保育器収容のみで酸素投与されていた程度と予
想される。強直性症堕が反復していたため10日目で県立病院に転院し合計3週間保育器に収
容された。結局工夫するが自立晴乳は困難で経鼻注入となった。 3か月から整肢園でリハビリ
開始， 1歳頃で落ち着いたとのことで帰阪。当初は市民病院で管理されるようになった。その
頃一度大きい痩塑があったが以降は産軍なく経過した。この頃は大阪市内の整肢園に通ってい
たが2歳過ぎには距離的な問題もあり通えなくなってしまった。しかし，その頃に受けた指導
を両親で出来るだけ実践してきたため，変形や拘縮側寄は産性の高さに比較して少ないのが印
象的であった。それでもしだいに変形や側膏が出現するようになる。
I市に転居後もしばらく市民病院に通院していたが保健所から 1983年10月， 4歳1か月で
紹介されM病院での管理がはじまった。この頃で既に 8.6kgあった。常時晴鳴が反復し発熱
するとチアノーゼがでると言った状態であった。 5歳頃から貧血気味になり， 5歳8か月頃か
らむくみが目立ってきた。 この時のヘモグロビン値7.5g/dl， 総タンパク値5g/dlであった。
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その後，亡くなるまで消化管出血(コーヒ残溢様幅吐)に伴う貧血低栄養にて頻固に輸血やアル
ブミン投与を繰り返すことになる。 6歳6か月から主治医研修に伴い医師が代わるが以降も貧
血は反復した。弟は Cさんが3歳の時に出生，当時は大変不安だったが実際は弟が生まれて
から1年間位はCさんの状態は落ち着いていたとの事であった。
1歳になってすぐ急性肺炎から多臓器不全に陥いる。「それまで苦痛でしかなかった入院も
聞き直って必要な場合は入院せねばならないということが納得できた」との事。入院中は障害
児を持つ親とのつながりが出来ただけではなく，同室の急性疾患児を持つ親との電話や年賀状
のやりとりが出来るようになったのもよかったとのことだった。 1最7か月で噴門固定縫縮
及び空腸痩造設を行い 10kgで推移していた体重は2か月後で11.5kgへ3か月後で13kg台
に増加していたが， 12歳1か月で死亡した。
術後は呼吸器感染症も少なくなり瑞鳴も目立たなくなったため，母親も決心して8時-10
時の2時間だけパートで仕事に出るようになった矢先の出来事だった。
【事例D】
Dさんは，死亡時1歳女児。突然死。障害原因は異染性白質ジストロフィー。経管栄養。
父親は別居中。母親と祖母，妹の4人暮らし。体調安定していた早朝，発見時すでに死亡。監
察に回るが剖検せず。
Dさんは，骨盤位37週2320グラムで出生し，よく熱を出すことがあったが2語文も話して
いて顕著な発遣の遅れもなかった。ところが， 2歳頃に足を引きずるようになり，身体障害者
センター付属病院で脳性麻癖と診断された。 3歳から療育センターに通うようになる。脳性麻
障にしては進行性で気になっていたところ， 3歳検診で大学病院に紹介され異染性脳白質ジス
トロフィーと診断される。以降大学病院にて管理されるようになった。 3歳台で歩行困難にな
り，箸も持でなくなる。 4歳台からホームヘルパーを派遣してもらいながら養育にあたる。経
管栄養となり緊張が著しくなり身体障害者センター付属病院へ主治医の関係もあって転院。覚
醒時には棒のように伸展した本児を抱きかかえては過ごす毎日が続く。そうしないと緊張から
症筆へと進みとても見ていられない状態であった。しかし， Dさんは夜9時頃に眠ると嘘のよ
うに落ち着色母親も疲れはで眠る日々が流れていった。母親としてそのころは「自分自身ど
うなってもいい，ひたすらやるしかない」といった思いだったという。とにかく 4歳から 5歳
にかけての1年聞は緊張と痘筆との闘いで大変な毎日だったという。
はじめはこの子のために自分も生きて行くと言っていた父親であったが，疾患の進行ととも
にDさんに関わっていっても反応もしなくなる中，気持ちがつなぎきれなくなり，また母親
も父親にはまったくかまっていられないことも加わって夫婦の関係も難しくなり， 5歳で父親
は家を出てしまった。 Dさんは，その後しばらくして寝たきりとなり，緊張も落ち着き関わり
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安い状態になった。家庭環境も不支定でしかも病状が刻々と変化する中で療育センターへの通
園に|到してドクターストップがしばしばかかったころは， i今を大切に生きて行かせてやりた
いのに通わせられないということと， 1日中関わることの困難さもあって気がおかしくなるよ
うだった」というO 手抜きをしたために状態が悪化したと自分を占めることもしばしばだった
という。この頃は M病院にも入院することが伺l吐かあった。
小学校養護学級に入学後はさらに落ち着いた。それでも呼吸器感染などで体調を崩しでも先
生には通学を止められるのが恐くて Dさんの病状を素直に伝えられなかったという。 8歳で
M 病院へ転院となる。
この間もちろん療育・教育・医績の連携の1/1で母親も支えられてきたところがあるが，近く
に住んでいた異染性白1':[ジストロフィーの児で 16歳で亡くなった男児の母親との関わりが D
さんの母親を支えているように思えた。
9蔵の頃から往診開始。その頃には母親はファミリーレストランで昼前後にバイトをはじめ，
家を聞けていたことが大変気になっていた。
今回の自宅訪問を通じても， Dさんがなぜ 1992年10月30Uに死亡せねばならなかったの
かという問いへの要因は掴みきれなかった。窒息した徴候もなく， また， 直前に 24時間心電
図も胞{Jし危険はないとの確認もしていることから. i朝起きたら死亡していたj というまさ
に突然の先亡であった。
3.対象事例の社会医学的側面からの考察
今回取り上げた事例 Aから事例 Dは，往診中であった市佐心身障害児の死亡に至る社会的
背;去を，死亡後の聞き取りもふまえてまとめたものである。 4事例とも大鳥の重症心身障害児
分知では l型に属していた。
事例 Aは， すでに変形拘縮のため， 麻症の本体は理解し難く， 緊彊の強いアテトーゼタイ
プか極性麻揮の可能性が高いと判断された。コミュニケーシヲンは難しかったが，認識聞での
状況佐握の力は，かなり高かったと考えられた。したがって，入院と百った環境の変化は， し
ばしば決定的な問題を引き起こすことになる。また，緊張の強い脳性麻痩山での経官栄養は，
胃食道逆流現象，つまり，胃の内容物が食道に上がってくる現象を助長し，それに伴う少量の
誤礁は避け難いとされている。本児では確認されていないが，さらに重症になると聞が胸腔内
にせり上がるヘルニア現象の合併も珍しくなL、。何といっても環境の連続性は，不可欠である。
環境が快適であることが保たれなければ，生命も守り得ないことが本児の事例から理解できる。
入院は時にはやむを得ない選択として出てくるが. '1:活をつかみ臨床を把握する視点からのア
プローチが必要であり，入院によってE確にデータ管理をしえたとしてもそれだけでは壁があ
る。逆に.往診や訪問看護・訪問リハビリテーションを実施することによって，重症心身障害
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児とその家族の生活を“まるごと"紅握することによって，思いがけない病因が見えてくるこ
ともある。このことによって，臨床診断や治療方針を修正していくことも司能となる。つまり，
障害の科度，発達段階，および生活状況全体を視野にいれた把握が，前症心身障害児の医療を
検討していく上での前提的な考え方になるの
事例 Bは，結核性髄膜炎擢患後.l:j親が育児を放棄し離婚。病院から重症心身障害児施設
を経て祖母宅にもどっていた。組母の腰痛悪化と介護に当たってくれていた収父の精神状態が
不安定なこと，父親が再婚し新しい兄弟の保育所入所条件として福祉事務所が本児との同居を
求めたため，両親宅へ転居。義理の母親の献身的な介護で状態が安定するものと思われたが，
転居5か月後肺炎にで入院8時間で死ιしている。
事例 Cの場合，消化管出血に伴う貧血低栄養にて輸血やアルブミン投与を繰り返し噴門
|叶定縫縮及び空腸痩造設を行ったことにより体需は 3か月で 13kgに増加し晴鳴も目立たなく
なったため，母親が轄の2時間だけIj事にlれるようになった。しかし，母親が腰痛で倒れ寝込
んだ後，本児入院となり，入院した翌日の早朝に死亡している。
事例 Dの湯合は. 9歳から往診を開始し，その頃に母親は民lij後アルバイトに出ていた。
24時間心電図は危険ないと確認もされていたが，まさに突然の死亡だった。死亡状況につい
て他の調査でも.1日宅あるいは外出先で急変しそのまま死亡したかあるいは雨期間の入院で
死亡したような.平常の状態から死亡までの期間が短いJClO) いわゆる突然死と呼べる例が死
亡事例の 4割を占めていた。また，日IJの調杏でも，直接死閃と15.えられる事項の出現から， 24 
時間以内の死亡例が3割をしめている。その内 1r時間以内の死亡例は半数を占めていた。
死亡年齢については， 事例 Aを除いていずれも 11-12歳であった。つまり， 思存期の入
り口である O この点について大塚は， 19 -10歳はきたるべき激動の思存期に向けて，児童期
を一分する転換期に位置するといえる O 体内でのこのような変化は，外的条件によって容易に
体調の不安定さをもたらし，市い障害をもってfらには耐え難い状況を作り出すということであ
ろう O 障7兇の死は，まさにこの時期が，子どもにとって油断ならぬ暗矧であるととを示唆し
ているJl1)と指摘している O 一般的に学費期は死なない"r代といわれてきた。事実， 厚生省
の人口動態調査においても O-14歳の校制による先亡率は，他の年代と比較して最低になる C
ところが，電症心身障害児では思脊期が大きな壁となるのである。このことは，重症心身障害
児共同研究グル ブが 11型重症心身障害児の思春期における健康と教育実践」をテーマに
行った実践研究においても，ある養護学校では 10-11ぷに妓も死亡が多くなっていること O
脳性まひなどの運動陣古をもっl!i佐心身間百児は，第2次性徴と同じくこの時期の思春期身体
発育により作柱変形などを強めて行くことが多いこと。また，思春期のような急激な身長の伸
びが，変形や個1]雪なと、の二次障害に桔ひ、っき，そして，このように体幹の変形に起因してさま
ざまな障害がおこってくることを貝体的な事例を通して明らかにしている(12L
さて， 紹介した事例 Aから':n:例 Dは， いずれも大島の重症心身障害児分類では1型に同し
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ていることは既に述べたが，鈴木らが行った調査では，重症心身障害児の死亡分類は 1-4型
において均一ではなく「運動障害が重く寝たきりである分類1と4とに片寄り，坐位保持可能
な分類2と3とではごくすくなくなるJ<131 傾向にあることを指摘している。 このことは， 坐
位保持が可能な姿勢機能を獲得していれば，呼吸や食事といった生命を維持する上で最も基本
的な機能の障害が少ないということの証明でもある。事例Aから事例Dはいずれも自力によ
る姿勢変換，移動はできなかったことからみても，そのことは伺える。
事例Cにみる曜吐と死亡との関係については，武内が重症心身障害児施設「びわこ学園」
における死亡症例の検討を行った際に，重症心身障害児は死亡例に限らず一般的に，かなり高
い頻度で曜吐を見ることを確認している0410 14歳以上できは幅吐を認めた例の 75%がコー
ヒー残溢様を示し，多くは表層性の胃炎でついで逆流性食道炎が認められたと報告している。
これらの幅吐の反復は全身の衰弱を招き，死亡への遠因であることは否定できなし、
次に，事例の社会的側面についてみると，事例IJA・B・Cの家族はいずれも近所づきあいや
他の障害児家族との交流，ホームヘルパ一等の社会福祉制度・サービスの利用に消極的であっ
た。母親はわが子の養育に精一杯なプライベートパーソンとならざるを得ない状視があった。
また，その内，事例 A・Cは生命維持を母親に全面的に依存している中での影響が大きいもの
と思われる。事例Cは，両親宅に戻り，生活環境も好転した後に予想、に反して死亡している。
事例 Dは実質母子家庭で母親の負担は大きかった。いずれの家庭も生活していく上で最低必
要な収入源を確保していたが，住環境等を考えると決して豊かな生活状況とは言えなかった。
また，事例 B・Cは特に入院後短時間で死亡しており，入院という環境の変化も大きなストレ
スであるというとらえ方ができる。
死亡事例から確認できることは，在宅重症心身障害児・者の死亡には，主たる介護者の肉体
的・精神的健康状態が強く関係することが予想される。また，転居や介護者の変更，あるいは
入院といった積極的な意味での環境の変化であっても障害児・者の生活リズム，バランスを乱
して死亡への誘因となる危険性が考えらる。
4.重症心身障害児の死亡に関与する要因と社会的対策の重要性。
死因には， 直接死因(死亡の原因となった病気やけが)と間接死因(死に至るまでのいろいろな条
件)とがある。ここでは，先行研究にみる重症心身障害児死亡事例の臨床的特徴点や在宅療養
していた4名の重症心身障害児死亡事例から，死亡までの経過に関与すると思われる社会医学
的要因について図2のように推論した。死亡原因については，すでに，呼吸器感染症，原因が
明らかでない循環器系が多いという点については述べてきたが，木戸らは，重症心身障害児の
死亡が速い経過をとる呼吸器の病態が関与していることに関して.iこの出現には6か月~数
年のいわば長い準備期間ともいうべきものがあり， この聞に瑞鳴・気道分泌物・塵撃・筋緊張
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死亡
木戸脇卓郎，井上秀子「図:死亡までの経過に関与する要因J
浅野武男，上田和美他「図:重症児におけるまひと変形の進行による二次的障害の発展」から
引用・参照して植田が作成した。
図2 死亡までの経過に関与する要因
冗進・環境変化等の因子が複雑に関与しているJ(15) とみている。 そして， 死に至らしめるこ
とを防ぐ為には「これらの重障児に6か月以上にわたる体重減少がみられたなら，食事摂取量
を充分にし，体重増加を計ると同時に，体重減少を招く因子を取り除き，あわせて気道閉鎖・
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呼吸器感染症の予防を講じる必要があるJOSlζとを強調している。
但し，先述した個別の死亡事例では，健常時に比しでかなり体重が軽いのは事実であり，体
重の増誠が認められる者もいたが，そう大幅な増滅ではなかった。また，長期にわたる寝たき
り状態が異常な反射や緊張を誘発したり，思春期における身体の第2次性徴が胸郭の偏平や脊
柱側膏の進行をもたらし，その結果，身体機能の低下が健康状態を悪化させ死に結びついてい
ることも事例から伺えた。
死iこ至らしめることを防ぐためにも，社会的な対策として教育現場との関係では通学保障上
での問題がある。一部の自治体では呼吸や摂食に障害のある最重度の重症心身障害児でも通学
を行っている (観光パス会社にスクー ルパスを委託している自治体すらある)。幸い， 今回の死亡事
例のうち学校やスクールパス内において急変し生命の危険に直結した例はなかった。しかし，
通学のためのスクールパス乗車時間が長時間にわたる現状があったりするが改善されなければ
ならない。また，給食が重症心身障害児の之しい体力や摂食能力に鑑みて無理になることがあ
る。給食時の誤礁による窒息死はよく見聞する内容である。給食の時間帯だけで食べさせよう
と考えないで，間食の時間帯でもいいから分けて与えるといった配慮が求められる。今後より
重度の障害を持つ児童が通学する方向にあるととを考えると，学校教職員の一層の注意と医
療・保健に関しての研修や医療機関と学校との密接な連携が必要になってくる。また，日常的
な健康観察や家庭，主治医との連携，緊急時の応急処置的対応など養護教員の果たす役割は大
きし、。
医療・保健・福祉サービスに関しては，在宅重症心身障害児・者には，障害者ディケアセン
ターから，医師，看護婦，理学療法士，ソーシャルワーカーなどの専門職種が家庭を定期的に訪
問したり，週iこ2-3回はディケアが実施され，特に，ひとりぽっちの重症心身障害児に集団
を保障し，介護者の休養や社会的な活動への参加を保障することが必要である。また，住環境
の整備での行政からの補助制度，主たる介護者を援助するホームヘルプ制度の拡充，必要に応
じて利用できるショートスティ制度，あわせて，急変時の病床の確保と日常的なリハビリテー
ション機能が存在していることが必要不可欠である。そして，何よりも医学的リハビリテー
ションをはじめとした療育の取り組みが学齢期・成人期を見通し乳幼児期から展開される必要
がある。そのことによって，思春期の二次障害による変形や拘縮が予防でき，側膏症・股関節
脱臼などの進行を防ぐことも可能となる。また，重症心身障害児の病状は変化すれば，加速度
的に悪化していく。生命の危機とつねにとなり合わせにある障害児の場合少しの変化も見逃せ
ない。「変化がないJということを日々の生活の中で確認していくことが重要である。同時に，
環境の変化がしばしば生命の危機的な事態を引き起こすことがあるだけに，療養の場の選択は
慎重な対応が求められる。こうした，社会的な諸条件が改善されることによって，死に烹らし
めることをわずかばかりでも防ぐことが可能であるとも考えられた。
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結びにかえて
重症心身障害児死亡例の先行研究や調査報告をふまえて，在宅の重症心身障害児の個別の死
亡事例についての分析を行ってきた。そして，重症心身障害児の死亡までの経過に関与すると
思われる要因についての社会医学的視点からの検討を行った。寝たきり状態が異常な反射や緊
張を誘発したり，思春期における身体の第2次性徴が胸郭の偏平や脊住側膏の進行をもたらし，
その結果，身体機能の低下が死に結びついていくということ。また，主たる介護者の肉体的・
精神的条件，療養環境の変化が精神的ストレスをうむ要因となり，摂食・呼吸・消化等の機能
低下を引き起こし死に至るということも推察できた。勿論のこと，土地・空気・水といった外
的条件も関与してくることは言うまでもない。いずれにしろ，死亡までの経過に関与する要困
はいくつもの局面と無数の因子が働くことを改めて認識させられた。同時に，個別の死亡事例
の分析を深める中で，重症心身障害児にとって生命の「危機的年齢」が，精神発達の質的転換
期と大きく関与しているのではないかとの認識に達した。しかし小論の執筆にあたりこのこ
とを科学的に検証を行うだけの時間的余裕がなかった。今後の課題としたい。
尚，本小論を執筆するにあたり，共同研究者として事例の提供と数回にわたって，懇切にご
指導・ご援助を賜わった武内ー先生(耳原鳳病院小児科部長)，ならびにご助言を頂いた細川汀
先生(元・京都府立大学教授)に謝意を表する。
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